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Vivencias Psicolégicas Femeninas Acerca de
la Enfermedad de Crohn: Un Estudio de Caso

Vivéncias Psicologicas Femininas Acerca da Doenca de Crohn: Um Relato de Caso
Female Psychological Experiences Regarding Crohn’s Disease: A Case Report

RESUMO

Objetivo: Explorar as experiéncias psicolégicas femininas relacionadas a Doenga de Crohn por meio de um relato de caso. Método:
relato de caso de uma paciente de 20 anos diagnosticada com Doenca de Crohn, residente no municipio de Rafael Fernandes — RN, em
2009. Os dados foram coletados por meio de uma entrevista semiestruturada composta por perguntas abertas e aprofundadas, e foram
subsequentemente submetidos a Analise Qualitativa de Contetdo. Resultados: emergiram trés categorias: 1) A Odisséia em Busca de
um Diagnéstico e Tratamento; 2) A Posicdo da Pessoa com Doenca de Crohn na Redefinicdo da Dinamica Familiar; e 3) Experiéncias
como Individuo Ostomizado: do confronto com o espelho a transformacao do guarda-roupa. Conclusao: O principal fator associado a
progressao clinica da Doenca de Crohn e suas complicagdes relacionadas estava ligado as dificuldades em estabelecer um diagnéstico
precoce. A familia desempenhou um papel protetor na promocdo da adesdo ao tratamento; no entanto, em certas circunstancias, ela
prejudicou a autonomia da paciente no autocuidado e na inclusao social. Por fim, o estdgio da doenga em que se observou o maior
comprometimento da feminilidade correspondeu ao periodo durante o qual a paciente apresentava uma ostomia.

DESCRIPTORES: Doenca de Crohn; Ostomia; Adaptacdo Psicoldgica; Relagdes Profissional-Paciente; Relato de Caso.

ABSTRACT

Objective: To explore female psychological experiences related to Crohn’s Disease through a case report. Method: a case report of
a 20-year-old female patient diagnosed with Crohn’s Disease, residing in the municipality of Rafael Fernandes — RN, in 2009. Data
were collected through a semi-structured interview comprising open-ended, in-depth questions, and were subsequently subjected
to Qualitative Content Analysis. Results: three categories emerged: 1) The Odyssey in Search of a Diagnosis and Treatment; 2) The
Position of the Person with Crohn’s Disease in the Redefinition of Family Dynamics; and 3) Experiences as an Ostomized Individual: from
confronting the mirror to a wardrobe transformation. Conclusion: The primary factor associated with the clinical progression of Crohn’s
Disease and its related complications was linked to difficulties in establishing an early diagnosis. The family played a protective role in
fostering treatment adherence; however, in certain circumstances, it hindered the patient’s autonomy in self-care and social inclusion.
Finally, the stage of the disease in which the greatest impairment of femininity was observed corresponded to the period during which
the patient had an ostomy.

DESCRIPTORS: Crohn’s Disease; Ostomy; Adaptation Psychological; Professional-Patient Relations; Case Report.

RESUMEN

Objetivo: Examinar las vivencias psicoldgicas femeninas relacionadas con la Enfermedad de Crohn a través de un estudio de caso.
Método: un reporte de caso de una paciente de 20 anos, con diagnostico de Enfermedad de Crohn, residente en el municipio de
Rafael Fernandes — RN, en el afio 2009. Los datos fueron recolectados mediante una entrevista semiestructurada con preguntas abiertas
y en profundidad, posteriormente sometida a Analisis de Contenido Cualitativo. Resultados: emergieron tres categorias: 1) La odisea
en la busqueda de un diagnostico y tratamiento; 2) El lugar de la persona con Enfermedad de Crohn en la redefiniciéon de la dindmica
familiar; y 3) Vivencias como persona ostomizada: del enfrentamiento con el espejo a la transformacion del guardarropa. Conclusién: El
principal factor asociado a la evolucién clinica de la Enfermedad de Crohn con complicaciones relacionadas se vincul6 a las dificultades
en el establecimiento de un diagndstico precoz. La familia desempefi¢ un papel protector en la adherencia al tratamiento por parte de
la paciente, aunque en algunas situaciones dificulté su autonomia para el autocuidado y la inclusién social. Finalmente, la etapa de la
enfermedad en la que se observd mayor afectacion de la feminidad correspondié al periodo en que la paciente presentd una ostomia.
DESCRIPTORES: Enfermedad de Crohn; Ostomia; Adaptacién Psicolégica; Relaciones Profesional-Paciente; Estudio de Caso.
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a enfermedad de Crohn (EC) es una
afeccion inflamatoria, caracterizada
por un patrén transmural y una ma-
nifestacién crénica, que puede afectar
a cualquier segmento del tracto gastro-
intestinal (TGI) > 4. Su prevalencia en
América Latina sigue siendo relativamen-

occidentales durante los Gltimos 50 afios
6.

De etiologia desconocida y sin cura
definitiva, se cree que la EC es el resul-
tado de una compleja interaccién entre
la susceptibilidad genética, los factores
ambientales y las alteraciones de la mi-
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crobiota gastrointestinal, lo que conduce
a una desregulacién de las respuestas in-
munitarias tanto innatas como adaptativas
7. Su presentacién clinica se caracteriza
tipicamente por dolor abdominal, diarrea
crénica, pérdida de peso y fatiga 7.

El diagnéstico de la EC se establece
por exclusién y, en casos de fuerte sos-
pecha clinica, las pruebas sugieren que
la colonoscopia y los andlisis bioquimi-
cos pueden ayudar en el razonamiento
clinico ®. Las estrategias de tratamiento
actuales tienen como objetivo lograr y
mantener una remision profunda y soste-
nida, previniendo asi las complicaciones
y deteniendo la progresion de la enferme-
dad, con el fin de evitar la intervencion
quirdrgica .

No obstante, se estima que la mitad
de los pacientes con EC requeriran al me-
nos una intervencién quirdrgica a lo lar-
go de su vida °, debido a complicaciones
como obstruccién, formacion de fistulas,
perforacion intestinal y peritonitis, asi
como a la falta de respuesta y/o la toxi-
cidad de los farmacos que conduce a la
refractariedad clinica "

8. En el contexto del tratamiento qui-
rirgico, la creacién de una ostomia pue-
de surgir como una alternativa para pre-
servar la vida.

La relevancia de este estudio se basa
en el reconocimiento de que ciertos as-
pectos de la EC son dificiles de manejar,
lo que genera ansiedad en los equipos
de atencién sanitaria, asi como un sufri-
miento en los pacientes que trasciende
las dimensiones bioldgicas y se extiende
a los ambitos psicosocial y espiritual. En
consecuencia, el presente estudio tuvo
como objetivo explorar las experiencias
psicolégicas de las mujeres relacionadas
con la enfermedad de Crohn a través de
un informe de caso.

METODO
Se trata de un informe de caso reali-
zado con una paciente de 20 afios con un

diagnéstico confirmado de enfermedad
de Crohn en 2009, residente en el mu-

C)

nicipio de Rafael Fernandes — RN, Brasil.
Los datos se recopilaron mediante una
entrevista semiestructurada compuesta
por preguntas abiertas y en profundidad,
realizada a partir de la siguiente pregunta
guia: «Cuénteme sus experiencias como
persona con la enfermedad de Crohn».
La entrevista completa se grabd en audio
y posteriormente se sometié a un andlisis
cualitativo de contenido, estructurado en
cinco pasos segun lo descrito por Bohm
y Sundqvist (2025)'°: unidades de signi-
ficado, destilacién, codificacién, catego-
rizacién y presentacion de los resultados.
Los principios éticos para salvaguar-
dar la integridad fisica y psicolégica de
los participantes se garantizaron mediante
la aprobacién del proyecto por parte del
Comité de Ftica en Investigaciéon (REC)
(CAAE n.° 0013.0.405.000-09). Se utilizé
inteligencia artificial exclusivamente para
ayudar en la traduccién del manuscrito.
Tras el andlisis de la entrevista, sur-
gieron tres categorias, a saber: 1) La
odisea en busca de un diagnéstico y un
tratamiento; 2) La posicion de la persona
con EC en la redefinicién de la dindmica
familiar; y 3) Experiencias como persona
ostomizada: desde enfrentarse al espejo
hasta una transformacion del vestuario.

INFORME DE CASO

La odisea en busca de un diagnéstico y
un tratamiento

La EC presenta un perfil clinico muy
inespecifico, y la ausencia de signos pa-
tognomdnicos a menudo provoca retrasos
en el diagnéstico preciso y el tratamien-
to adecuado, lo que causa un deterioro
significativo de la calidad de vida de los
pacientes:

El primer sintoma que noté en mi mis-
mo fue dolor abdominal, y estos dolores
solo fueron eso durante un tiempo |[...] el
médico no identificé la enfermedad, pero
me receté otros medicamentos y trata-
mientos que aliviaban el dolor [...] Sin em-
bargo, con el tiempo reaparecia, con ma-
yor intensidad y a intervalos més cortos.
Los episodios se hicieron mas frecuentes
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a lo largo del dia [dificultad para tragar,
ojos llorosos y expresion de llanto], mas
intensos, y mas tarde se acompanaron de
diarrea. Y luego vinieron todas esas otras
consecuencias.

El dolor se perfila como el sintoma
principal asociado al sufrimiento, capaz
de alterar los habitos diarios y conducir a
la adopcién de conductas anoréxicas de-
bido a la relacion percibida entre el dolor
y la ingesta de alimentos, estableciendo
asi un ciclo de debilitamiento fisiol6gico:
experimentar dolor y restringir la ingesta
de alimentos, lo que exacerba adn mas la
malabsorcién de nutrientes debido al pro-
ceso inflamatorio y a las pérdidas durante
los episodios diarreicos.

A veces no comia, ste lo puedes
creer?, por el dolor [...]. Pesaba solo 37
kg antes de la cirugia. [...] No fue hasta
después de la primera cirugia cuando
me diagnosticaron, y ya era un caso muy
grave; por lo tanto, considero la primera
cirugia como una complicacion de la en-
fermedad, ya que esta habia alcanzado
una fase avanzada.

A pesar de la gravedad del diagnosti-
co en este caso, los equipos sanitarios im-
plicados en el manejo de la progresion de
la enfermedad deben permanecer atentos
a los acontecimientos que el paciente
percibe y simboliza como trauméticos.
En este contexto, el paciente refiere una
sensacion de abandono en el quiréfano y
expresa miedo al dolor, asi como la con-
ciencia de que la intervencién quirdrgica
no proporciona una cura:

En el quirdfano, te sientes muy solo
[...] realmente parece que lo dejas todo
en manos de Dios. [...] como ya he sufrido
mucho y he pasado por un dolor intenso,
siempre tengo miedo de sentir dolor en
el postoperatorio; mi miedo es siempre el
dolor. Sé que la cirugia no cura la enfer-
medad, pero...

Otro aspecto que deben tener en
cuenta los equipos sanitarios en el mane-
jo de la EC es la mejora de la comunica-
cién terapéutica.

Las declaraciones de la paciente reve-
lan repetidamente su deseo de obtener in-
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formacion sobre la enfermedad, su nueva
condicién como persona ostomizada, el
prondéstico y las perspectivas terapéuticas:

No me esperaba someterme a una ci-
rugia y acabar con una ostomia. [...] Reci-
bi la informacion después de la anestesia,
asi que todavia estaba algo desorientada;
ni siquiera me sorprendio, porque real-
mente no entendia de qué se trataba.

Por lo tanto, la informacién debe
proporcionarse de forma progresiva, de
acuerdo con cada etapa del tratamiento,
con el fin de mejorar la educacién y la
adherencia del paciente. La orientacion
al alta es especialmente crucial, ya que
marca la transicion hacia la autonomia
del paciente en el autocuidado. En el si-
guiente extracto, es evidente la angustia
de la paciente ante la peritonitis con de-
hiscencia anastomética:

«[ya en casa] Empezd con fiebre, y un
lado de mi abdomen se enrojecio y me
dolia; luego, cuando fui a comer, noté
algo, un liquido que me bajaba por el ab-
domen [...]. Creo que fue uno de los peo-
res momentos que vivi con esta enferme-
dad: mi abdomen abriéndose y saliendo
heces de dentro [expresion de angustia].»

La posicién de la persona con enferme-
dad de Crohn en la redefinicién de la
dinamica familiar

Es habitual que, cuando un miembro
de la familia atraviesa un proceso de en-
fermedad, como la EC, la dindmica fami-
liar se vea alterada por la redefinicion de
los roles y la planificacién futura basada
en el manejo de la afeccién actual:

Mi familia se quedd conmigo todo
el tiempo, y creo que sufrieron conmigo,
especialmente en lo que respecta al pro-
ceso de diagndstico. Si yo cambiaba mi
ritmo de vida, toda mi familia cambiaba
también, por completo. Si yo no salia, mis
padres tampoco salian, y eso me hacia
sentir mal.

El siguiente extracto transmite la per-
cepcién de la paciente de ser una carga
para su familia, asi como el impacto en su
capacidad funcional para realizar activi-
dades rutinarias, como resultado tanto de

14066 Revista Nursing,

la exacerbacién de la enfermedad como
de las actitudes protectoras de los miem-
bros de la familia:

Cada vez que aparecia el dolor, te-
nia que someterme a mds pruebas, y mi
madre gastaba mucho dinero, y todo se
convertia en una fuente de preocupacion
para mi. Recuerdo que, como no podia-
mos permitirnos ayuda doméstica, las
tareas del hogar se repartian, y a mi me
veian como la que no podia hacer nada,
ssabes? [llorando].

Sin embargo, es importante tener en
cuenta que la implicacién de la familia
en el tratamiento de un miembro con EC
contribuye a mejorar la capacidad de
afrontamiento y la adherencia terapéuti-
ca. Lo que se hace evidente es que, den-
tro de esta nueva dindmica familiar, la
persona con EC asume el papel de agente
de cambio, o de resignacion.

Creo que nada sucede por casuali-
dad. Esta enfermedad entré en mi vida, y
no tengo ninguna duda de que nos sirvié
tanto a mi como a mi familia, para nuestro
bien. Durante el proceso, es muy dificil de
entender..., e incluso fortalecié mi fe y la
de mi familia.

Experiencias como persona ostomiza-
da: de enfrentarse al espejo a una trans-
formacion del vestuario

La autonomia en el autocuidado de la
ostomia para el paciente con EC se vio
mermada durante el periodo postopera-
torio inmediato y se describié con cierto
grado de aversién. Esto resulta ain mds
comprensible si se tiene en cuenta que
dicha autonomia se vio limitada por mdl-
tiples agentes, incluidos familiares y pro-
fesionales sanitarios, a lo largo del curso
de la enfermedad.

Al principio fue muy dificil; no hacia
nada, apenas podia... incluso mi padre
me quitaba la bolsa, yo no podia hacer
nada. Me bloqueaba; ni siquiera podia to-
carla. No sé si era miedo, algo que nunca
habia visto de cerca y de repente formaba
parte de mi; porque tenia un abuelo que
padecia esta enfermedad, pero nunca ha-
bia visto ni siquiera una bolsa de colos-

tomia.

En lo que respecta a las ostomias, su
aspecto mutilador no se limita al cuerpo
fisico, sino que se extiende a toda la esfe-
ra psicosocial:

Me sentia muy limitada,; dejé de estu-
diar, me quedé en casa y ya no salia. No
queria vivir con eso el resto de mi vida.
Creo que ese era mi mayor miedo. [...]
Asi que nunca consideré la posibilidad de
tener una relacion mientras tuviera una
ostomia.

Vivir con una ostomia requirié la
reconstruccién de una nueva imagen
corporal, sobre todo porque el dispositi-
vo colector se incorpora al cuerpo de la
persona. La confrontacién con el espejo
evoca el recuerdo del cuerpo anterior,
que se corresponde con el ideal deseado,
mientras que el cuerpo actual, alterado,
es rechazado:

[Largo silenciol... sin la proteccién del
estoma, seguia siendo mas facil de mirar
que con la bolsa, porque me parecia mas
a como solia ser. Y me miraba y me ponia
la mano encima, diciendo: «cuando me
quite esto, mi abdomen volvera a tener
este aspecto, volverd a ser como antes».
No es que fuera anormal [...], pero s quién
quiere vivir con una ostomia el resto de
su vida?

La paciente empleé adaptaciones
en la vestimenta como estrategia para
reconstruir su imagen corporal, que es
dindmica y varia segln la etapa de la en-
fermedad. La cirugia de reversion de la
ostomfa se asocia asi simbélicamente con
la restauracion de su sensualidad, sexua-
lidad y vida social:

Ya no uso bikinis; tengo que usar un
traje de baro [risas] . Soy una persona
muy discreta, asi que intenté —no exac-
tamente ocultarlo— pero si no llamar la
atencion sobre las estomias. No era apro-
piado llevar pantalones cortos y una blusa
con eso al descubierto, asi que solo lleva-
ba vestidos y blusas holgadas... Después
de la cirugia, hubo una verdadera trans-
formacion en mi armario; volvi a ponerme
mis pantalones, mi ropa ajustada... Volvi
a ser quien solia ser y sigo disfrutando de
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llevar mis vestidos. También volvi a las
fiestas, regresé a la universidad y retomé
mi vida. [...] Hoy en dia, sigo teniendo ci-
catrices que no ensefo a todo el mundo,
pero no me molestan. Me siento feliz de
tenerlas, pero si pudiera someterme a una
cirugia plastica, lo haria [risas]. Pero gra-
cias a Dios las tengo, porque ya no tengo
estomas...»

CONSIDERACIONES FINALES

Una persona con una enfermedad
crénica puede experimentar una amplia
gama de respuestas emocionales, inclu-
yendo sentimientos angustiosos y com-
portamientos regresivos. En este proceso
de volver a revivir estados emocionales
anteriores, el paciente a menudo siente
la necesidad de apoyo y proteccién por
parte de personas que anteriormente le
proporcionaban cuidados y afecto, y a
quienes se recurre de nuevo para que
cumplan estos roles. Del mismo modo,
cuando la familia se enfrenta a la ausen-

cia de uno de sus miembros debido a la
progresién de la enfermedad, se vuelve
mas vulnerable al desequilibrio debido a
la amenaza de pérdida —ya sea temporal
o permanente— de una de sus fuentes de
referencia y apoyo ''.

Las personas con enfermedades cré-
nicas, como la EC, a pesar de la carga
del estrés y las limitaciones impuestas,
deben ser animadas por los profesionales
sanitarios a mantener un estilo de vida lo
mads cercano posible a la normalidad. Al
comprender la naturaleza de estas limita-
ciones y la necesidad de una interaccién
continua con los servicios hospitalarios o
ambulatorios, pueden seguir persiguien-
do sus proyectos de vida, funcionando
como personas sanas durante la mayor
parte del tiempo''.

El presente caso nos permite inferir
que el factor principal subyacente a la
progresién clinica de la EC con compli-
caciones asociadas se relacion6 con las
dificultades para establecer un diagnésti-
co temprano, lo que retrasé los enfoques
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terapéuticos mds protectores y conserva-
dores.

Aunque los familiares desempefiaron
un papel decisivo en el manejo de la EC,
la adopcién de actitudes sobreprotectoras
parece haber obstaculizado la autonomia
de la paciente para el autocuidado y la
participacion social. Es posible que estas
limitaciones se hayan visto agravadas por
una comunicacién insuficiente y una falta
de compromiso con la educacién sanita-
ria entre los profesionales implicados en
el manejo del caso.

Por dltimo, en lo que respecta a las
experiencias psicologicas relacionadas
con la EC, la fase de la enfermedad en
la que se observé el mayor deterioro de
la feminidad fue cuando la paciente fue
sometida a una ostomia. Este periodo se
caracterizé por el aislamiento social y el
rechazo de la imagen corporal, con re-
percusiones negativas en el dominio y la
expresion de su sexualidad.
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